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1. DATOS TECNICOS

Asociacion de Enfermos de Patologias Mitocondriales (AEPMI)

AEPMI estd inscrita en el Registro
Nacional de Asociaciones con el
numero 554194, y en el Registro de
Entidades, Servicios y Centro de
Servicios sociales con el numero
A.S.E/4024. AEPMI tiene el
reconocimiento de utilidad publica por
el Ministerio del Interior desde el 13 de
diciembre de 2016.

= = == GOBIERNO  MINISTERIO
-Q DEESPANA  DEL INTERIOR
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Nuestro Domicilio Social se encuentra
en la Paseo de la Castellana 230, 28046,
Madrid.

T. 618789068

info@aepmi.org

Servicio de Informacién y Orientacion
(S10) info@aepmi.org

(De lunes a viernes de 09.00 h. a
14.00h.)

Asociacién de Enfermos de
Patologias Mitocondriales

WWWw.aepmi.org
Declarada de Utilidad Publica

Autora del dibujo: Carlota (5 afios)

Pagina web: www.aepmi.org

Mma Teresa Torre Sanchez,

presidencia@aepmi.org

Elena Guerrero Rubio
vicepresidencia@aepmi.org

Isabel Martinez Martinez
Vicepresidencia2 @aepmi.org
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2. ORIGEN Y FECHA DE CONSTITUCION

La Asociacion de Enfermos de Patologia Mitocondrial AEPMI es una entidad sin animo
de lucro que se fundé el 10 de agosto del afio 2.000 en Sevilla por Ly Hafner. El 19 de
enero del 2.001 se inscribid en el Registro Nacional de Asociaciones.

AEPMI nace de la unién de un grupo de padres de afectados y de afectados de
patologias mitocondriales, que deciden agruparse ante la falta de organizaciones
dedicadas a estas patologias, y constituirse en asociacidén para trabajar por la mejora
de la atencidn social y sanitaria, asi como llevar a cabo la tarea de apoyar y orientar a
guienes padecen esta enfermedad y a sus familiares.

Inicialmente la asociacion fue de ambito autondmico, en Andalucia Unicamente, en
2015 pas6 a nivel nacional, trasladandose la sede central a Madrid donde se encuentra
en la actualidad.

En la historia de AEPMI, las tres presidentas han sido madres de afectados por una
enfermedad mitocondrial. Ly Hafner fundadora de la asociacion, representd a la misma
hasta el afio 2015. Posteriormente, la sede se traspasé a Madrid y fue Fatima Escudero
quien tomé el cargo de presidencia, entregada a la representacion de la asociacién
hasta el afio 2019. Desde entonces y hasta la actualidad es M2 Teresa Torre la actual
presidenta.

Todas las personas que han formado parte en algin momento de las diferentes juntas
directivas a lo largo de estos 22 aios, han desempefiado su cargo de forma altruista,
con el deseo de impulsar la investigacién cientifica, de ofrecer en todo momento
apoyo a las familias. Todos han tenido relacién directa con la enfermedad, siendo
madres, padres de menores con la enfermedad o padeciendo ellos mismos la
enfermedad mitocondrial.
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Un breve recorrido
Ze=mse.  por nuestra historia

El 10 de agosto del afio 2.000 a las

12.00 h en Sevilla, se reunieron 3
personas para fundar la Asociacién de
Enfermos de Patologias Mitocondriales
de Andalucia (AEPMIA). Ly Hafner fue una

de las fundadoras y presidenta durante
15 afios.

El 19 de enero de 2001 se inscribié de

forma oficial en el Registro Nacional de
Asociaciones, quedando  constituida
como asociacién de pacientes con el
nimero 554194. En los afios siguientes se

iniciaron los primeros proyectos de
investigacién en Sevilla y Zaragoza.

El 9 de mayo de 2015 se ratifica en

asamblea el cambio de junta directiva
pasando a ser Fatima Escudero la nueva
presidenta.

La sede social cambié de Sevilla a

Madrid.

El 13 de diciembre de 2016 se publicé

en el BOE la declaracién de Utilidad
Piblica de nuestra asociacién. Fue un
logro que celebramos con gran
alegria y marcé un gran paso como

entidad.

El 22 de junio de 2019 se ratificé en

asamblea la entrada de la nueva junta

directiva con M® Teresa Torre como ety
presidenta, ocupando actualmente el r" 5 s

En el mes de octubre se publicé el Primer

Estudio Epidemiolégico de Enfermedades
Mitocondriales en Espafia gracias al
Proyecto  "Registro  Espafiol  de
Enfermedades Mitocondriales" apoyado

por AEPMI y la FACDM.

Actualmente, gracias al esfuerzo de
todas las personas que han formado

parte del equipo de AEPMI, nos hemos
sittado como una asociacién de
referencia estatal e integrada en la red
internacional del campo de las

enfermedades mitocondriales.

@ www.aepmi.org
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3. VALORES, MISION Y VISION

En AEPMI trabajamos por las personas afectadas y sus familias, desde el inicio hemos
tenido como mision el trabajar por mejorar la calidad de vida de las personas con
enfermedades mitocondriales, o en proceso diagndstico y siempre velar por el interés
del colectivo.

Queremos generar cambios en la sociedad, politicas sociales y fomentar los proyectos
de investigacidon en nuestro pais, pues entendemos que es el Unico camino posible,
encontrar una cura y mejor conocimiento de los posibles tratamientos para cada tipo
de patologia dentro de las mitocondriales.

Nuestros valores son la solidaridad, la cooperacidn tanto con otras entidades como
con instituciones o personas, la no discriminacidn, la responsabilidad y la justicia
social.

A ] —

www.aepmi.ori % z
Declarads de '_N.\‘me| rn»mg organizacién que contribuya

a generar cambios en la
Mejorar la calidad de vida de sociedad, politicas sociales y
las personas con enfermedades fomentar la investigacién
mitocondriales, trabajar cientifica.

siempre por el interés del

MISION  VISION
VALORES
Solidaridad, cooperacién, no
———“"

e
@ AEPMI.ORG g "* :EQ.

/ FOR SOUDARIDAD
OTROS FINES DE INTERES SOCIAL
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4. COMPOSICION Y ESTRUCTURA

Asamblea General
Comite
Cientifico

Junta Directiva

Trabajadora
social

Comisiones de
Trabajo

La Asamblea General, compuesta por todos los socios, es el érgano supremo de la
Asociacién, en cuanto 6rgano de gobierno y control de la Junta Directiva: nombra al
Presidente y demas cargos directivos y érganos de gobierno, aprueba los presupuestos
y cuentas de la Asociacidn. ... debate y aprueba el plan de actuacidn.

Todos los miembros de la junta directiva de AEPMI de forma altruista, dedican su
tiempo y esfuerzo en hacer mas visibles estas enfermedades y mejorar la calidad de
vida de todos los enfermos. La junta directiva vigente se constituyé en febrero de 2022
y esta formada por 7 personas.

El Comité Cientifico de AEPMI esta formado por 9 profesionales: médicos e
investigadores que asesora en las consultas del Servicio de Informacién y Orientacién y
ademdas en proyectos de investigacion, ensayos clinicos. EI comité se reune
periédicamente y tiene un Reglamento de funcionamiento

La Trabajadora social se encarga de llevar el Servicio de Informacién y Orientacidn
(SI0) y apoya en todas las gestiones a la junta directiva.
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Silvia Serrano M2 Pilar Molina Maria Careaga
Vocal Vocal Trabajadora social

Parte del comité cientifico y junta directiva de AEPMI en jornada cientifica 19 de noviembre 2022
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5. OBJETIVOS

Apoyar la agrupacién de todos los pacientes de miopatias mitocondriales y
enfermedades similares que vivan en Espafia, para poder trabajar de forma
coordinada en la consecucién de sus objetivos.

Estimular y promover la investigacidon cientifica de estas enfermedades en
todos sus procesos para mejorar las posibilidades terapéuticas y
rehabilitadoras.

Sensibilizar a la opinién publica y a las Administraciones de los problemas de
curacion, tratamiento y prevencidn de estas enfermedades.

Facilitar informacién sobre estas enfermedades a los pacientes y sus familiares,
con el fin de conseguir su mejor conocimiento e implicaciones de estas.

Potenciar todos los canales de informacién y sistemas de ayuda para los
asociados, a fin de proporcionar la integracion social de los mismos: familia,
ensefianza, formacién profesional, relaciones laborales, etc...

Cooperar con todas las entidades que tengan igual o similar finalidad, sobre
todo con la Asociacién Espaiiola de Patologias Mitocondriales de Andalucia, a la
gue se adhiere, para conseguir los cambios de actitud social que permitan una
mejora en la calidad de vida de los afectados.

Tratar de llevar a cabo la prestacion de servicios de rehabilitacion integral y
ayuda a domicilio, para mejorar la calidad de vida de los afectados.

Organizar cursos de formacién para el personal sanitario: médicos, enfermeros,
fisioterapeutas, cuidadores etc. para una mejor atencidon y ayuda a estos
enfermos.

Asociacién de Enfermos de Patologias Mitocondriales-AEPMI
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6. ;QUE SON LAS ENFERMEDADES
MITOCONDRIALES?

Fotografia

Natalia Roncero Serna

“Se extinguird un nuevo
dia con la certeza de que
vendrdn otros iguales o
parecidos, porque somos
un equipo y no hay quien
pueda con nosotros. No
hay mayor fuerza que la
que se produce cuando
estamos juntos, cuando
te mira tu hermano

y te da aliento”.

Lamirada del paciente. Edicion 2022. © Cinfa

Carlos del Amor

Periodistay escritor

Las Enfermedades Mitocondriales son enfermedades causadas por un defecto en la
produccidn de energia dentro de las células del organismo.

Todos los seres vivos necesitan energia para crecer, moverse, pensar y cualquier otra
actividad. También necesitamos energia para que funcionen todas las reacciones
metabdlicas que permiten la vida. La energia se produce dentro de unos organulos
contenidos en las células, llamados mitocondrias. Cuando existe un defecto en la
produccién de energia las reacciones metabdlicas que la requieren no funcionan
eficazmente, ni tampoco lo hacen los dérganos y sistemas de nuestro organismo,
especialmente aquéllos que necesitan mas energia para su funcién (cerebro y sistema
nervioso en general, musculo, higado, rifdn).

Son enfermedades genéticas, crdnicas, degenerativas y altamente discapacitantes, no
existiendo en la actualidad tratamiento curativo alguno, Unicamente tratamientos
paliativos. Esta enfermedad afecta principalmente a los nifos, pero los brotes en
adultos se estan volviendo cada dia mas frecuente.

En la actualidad y pesar de los avances en cuanto a diagndstico y tratamiento de las
enfermedades mitocondriales, todavia existe un numero considerable (aun sin
cuantificar) de nifios y adultos infradiagnosticados. Segun los expertos, esto es debido
a la dificultad que existe en cuanto a la deteccién de los sintomas de la enfermedad,
gue en muchos casos se confunden con los de las patologias derivadas del dafio en la
mitocondria.

En este sentido, estas patologias estdn consideradas dentro del grupo de
enfermedades raras (minimo 5 de cada 10.000 personas) y siguen siendo muy
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desconocidas por parte de nuestra sociedad e incluso dentro del sector de
profesionales sanitarios.

Veintidos afios después de su la creacion de la Asociacidn, continuamos con el
compromiso adquirido, trabajando para que las personas con esta Enfermedad Rara,
asi como los familiares y/o allegados, tengan una vida mejor, mas plena y mas digna.
En este sentido intentamos influir en la sociedad, contribuyendo con nuestro trabajo a
hacer una sociedad mds normalizada e integradora, en la que tengan cabida todas las
personas.

Damos cobertura a mas de 400 afectados y familiares de toda Espafia, asi como
afectados de Latinoamérica.

Se estima que en Espafia se diagnostican al aflo unos 100 casos nuevos, segun el
estudio publicado en octubre de 2021: El panorama genético de las enfermedades
mitocondriales en Espafia: una convocatoria nacional. (Primera publicacidn prevalencia
enfermedades mitocondriales Espafia)

El Dr. Marcello Bellusci exponiendo sobre el Primer Registro de enfermedades mitocondriales

Asociacién de Enfermos de Patologias Mitocondriales-AEPMI
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7. RELACIONES INSTITUCIONALES

ANA CAROLINA
DIEZ MAHOU

La Fundacién Ana Carolina Diez Mahou se dedica a mejorar la calidad de vida de nifios
con enfermedades neuromusculares y mitocondriales. Ofrece terapias a las familias y
atencion directa con servicio de psicologia, medicina, fisioterapia, hidroterapia y
musicoterapia. Desde hace afios y dado que compartimos objetivos, trabaja con AEPMI
en varios proyectos de investigacidn, organizacion de jornadas, encuentros de familias
y eventos solidarios. Es destacable la labor de sensibilizaciéon que realizan y el equipo
de voluntarios con los que cuentan y las terapias que han ido ampliando. La Fundacién
Ana Carolina Diez Mahou colabora con AEPMI en la atencién especializada que ofrece
a las familias con sus profesionales, talleres y en las labores de sensibilizacién con
charlas por centros educativos, eventos solidarios y en proyectos conjuntos como la
promocion del Registro Espafiol de Enfermedades Mitocondriales.

Desde el afo 2012 mantenemos un convenio de colaboracion con la Fundacion
Llamada Solidaria para la campafia de recogida de mdviles en desuso. Mediante esta
recogida de mdviles obtenemos fondos para la investigacion. La fundacion ademas
organiza talleres y ofrece asesoramiento.

feder

FEDERACION ESPANOLA DE ENFERMEDADES RARAS

Desde el afio 2.002 AEPMI forma parte de la Federacidén Espafiola de Enfermedades
Raras FEDER. Esta Federacion logra aunar esfuerzos en la lucha por los derechos de los
afectados de Enfermedades Raras.

La Federacidon Espafiola de Enfermedades Raras facilita ayudas técnicas a las
asociaciones miembro e informacion sobre un amplio abanico de recursos sociales y
sanitarios mediante su programa de ayuda a asociaciones, participando en diferentes
labores de difusién y actividades, orientando en los planes de actuacién de la
asociacién, asesorando sobre temas de gestién y comunicacién e impartiendo cursos
de formacion para profesionales y otros dirigidos a los pacientes. Durante 2022 hemos
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recibido tres subvenciones gracias a FEDER; por un lado una ayuda destinada a cubrir
gastos mantenimiento de la entidad, la subvencidn con cargo del IRPF 2022 que cubre
parte del sueldo de la trabajadora social para el “Servicio de Informacién y Orientacién
especializado no territoriable “y la ayuda del Programa Impulso para realizacién de
terapias y compra de productos ortopédicos.

FEDER es la organizadora de las campafias por el Dia Mundial de las Enfermedades
Raras en nuestro pais y desde AEPMI nos adherimos y sumamos esfuerzos por una
misma causa. Ademas, nos ofrecen servicio de asistencia psicolégica para nuestras
familias, asesoria juridica y talleres online de ayuda mutua para afectados o familiares.

[ ] p
international mito patients

Desde el afio 2010, formamos parte de la Plataforma Internacional de pacientes de
enfermedades Mitocondriales IMP. Esta plataforma ya cuenta con representantes de
catorce organizaciones que se ocupan de los trastornos mitocondriales en distintos
paises, entre ellos Reino Unido, Francia, Alemania, Italia Paises Bajos Bélgica y Estados
Unidos. La misién de la Internacional Mitopatients es "aumentar la calidad de vida de
las personas con enfermedad mitocondrial, facilitando la cooperacién transfronteriza y
la colaboracién entre las organizaciones de pacientes". Cada afo se hace un encuentro
donde se presentan los avances en investigacion o los proyectos que van a comenzary
se tratan las cuestiones internas de la propia organizacidn, este ultimo afio fue online.
Cuenta ademas con un comité cientifico para asesorar en materia de proyectos de
investigacion o ensayo clinicos. IMP es la organizacién coordinadora de la Semana
Mundial de las Enfermedades Mitocondriales “Word Mitochondrial Disease Week” que
se celebra la tercera semana de septiembre de cada afio. Como acto central “Light up
for Mito” o “llumina por las Mito” que consiste en iluminar edificios emblematicos de
todo el mundo de color verde para generar conciencia y conocimiento de las
enfermedades mitocondriales.

o Federacion

I asem

AEPMI es miembro de la Federacidn ASEM, Federacion Espafiola de Enfermedades
Neuromusculares desde el aino 2015. ASEM es una organizacién sin dnimo de lucro que
se cred en el afio 2003, nos ofrecen servicios de ayuda para las familias, apoyo,
difusidon de nuestras actividades y en general todo tipo de actividades destinadas a
mejorar la calidad de vida de los afectados. Durante el 2022 AEPMI ha participado
ademas en diferentes cursos de formacién online ofrecidos por ASEM destinados a
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mejorar la actividad y gestiéon de la asociacidn. Ademas pertenecemos a la RedAsem
formada por profesionales del trabajo social de todas las entidades que forman parte
de ASEM en Espania.

-~ dSda
~“NOL

AEPMI y la Asociacion de Atrofia del Nervio Optico de Leber (ASANOL) firmaron un
convenio de colaboracién en el mes de abril de 2021 para colaborar en las actividades
y objetivos comunes de ambas entidades y fomentar la investigacion.

v

asem

madrid

Convenio de colaboracién con ASEM Madrid desde el afio 2021 por el que los
asociados de AEPMI pueden participar en el programa de Rehabilitacion de ASEM
Madrid al mismo precio que sus asociados.

ﬁlBERTYRESPONDE

\\uuhl t“ \"-_"'-_
: ““‘0’4,«” la MW

AEPMI mantiene desde noviembre de 2019 un convenio de colaboracion con Liberty
Seguros y Fundaciéon Konecta en materia de asesoramiento en accesibilidad universal
(Proyecto Liberty Responde) para todos nuestros socios.

idelitis
" Tu  futuro en buehas manos
Convenio de colaboracidn con la consultoria Fidelitis mediante el cual ofrecen a los
socios de AEPMI asesoramiento gratuito sobre cualquier drea del derecho en material
sociolaboral.
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Foce Freciente

— Sy

Convenio de colaboracién con el Instituto para la Investigacién y Desarrollo Social de
las Enfermedades Poco Frecuentes (INDEPF) y AEPMI para actividades de cooperacién
entre AEPMI y INDEPF.

9
CECOP

Convenio de colaboracién con CECOP, es una compafiia multinacional experta en la
gestidn y el desarrollo de dpticas independientes con mds de 4.500 asociados en todo
el mundo. Ofrecen descuentos a nuestros asociados en dpticas de todo el territorio.

Convenio de colaboracion con el Real e llustre Colegio de Médicos de Sevilla para
descuentos en precios de peritajes.

‘t,’opod

Convenio de colaboracidon con la Asociacién de Padres y Amigos de Cardiopatias
Congénitas- APACI por el que ofrecen a los socios de AEPMI alojamiento en Madrid por
motivo de hospitalizaciéon en menores.

Bforo
P espanol de
Bpacientes
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AEPMI se adhirié al Foro Espafol de Pacientes en enero de 2021. Se trata de una
organizacién no gubernamental y sin dnimo de lucro, decana en Espaiia al ser fundada
en 2004 y primera en estar integrada en el European Patients’ Forum, siendo referente
nacional e internacional como interlocutor vélido en la defensa de los intereses de los
afectados por la enfermedad, a través de la formacidn, prevencidn, la investigacion e
impulso del asociacionismo.

EL DODO LECTOR
EDITORIAL

El Dodo Lector es una editorial de cuentos infantiles de La Pizarra de Aurora. AEPMI
mantiene un convenio de colaboracién con el Dodo Lector por el que la editorial se
compromete a destinar una parte de los beneficios del libro “Los Abrazos Invisibles de

Mito” escrito por Maria Marquez a AEPMI.

bc P il‘ag{._
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AEPMI mantiene un convenio de colaboracién con el Club Escuela de Piragliismo
Aranjuez para la creacién y mantenimiento de la Escuela de Piragliismo Adaptada para
nifas y nifios con algun tipo de enfermedad mitocondrial, asi como como aquellos que
presenten diversidad funcional, en las modalidades de piragliismo.

Universidad
Rey Juan Carlos

Convenio de colaboracion firmado en febrero de 2021 para el desarrollo de acciones
de voluntariado por parte de los alumnos de la universidad.

s Universidad
A8l Zaragoza

15432

Convenio de colaboracién entre AEPMI y la Universidad de Zaragoza para el desarrollo
17
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de un proyecto de investigacion “Confirmacion de patogenicidad de mutaciones en el
DNA nuclear asociadas a patologia mitocondrial”.

UNIVERSIDAD

B

5 E V I L L A

Convenio de colaboracién con la Universidad Pablo de Olavide de Sevilla para el
desarrollo del proyecto de investigacién MitoCure. Medicina personalizada a las
enfermedades mitocondriales.

}:' Share4Rare

AEPMI pertenece a esta plataforma de enfermedades raras desde 2022. Plataforma de
ciencia ciudadana para investigar en enfermedades raras. A la vez, es una comunidad
para compartir experiencias y permitir el contacto entre personas con la misma
condicién y conectarlas con organizaciones de pacientes de referencia.

e d

i,

ALAPA

Alianza Argentina de Pacientes con la que AEPMI se mantiene en contacto y trabaja de
forma conjunta compartiendo conocimiento, facilitando informaciones y atendiendo
consultas de familias.

—»)ﬂ.
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8. PROMOCION DE LA INVESTIGACION

La investigacion es fundamental en las enfermedades de baja prevalencia como las
mitocondriales, es necesario un mayor estudio y conocimiento. Por ello en AEPMI nos
mantenemos en contacto con universidades y organismos con los que tenemos
convenios de colaboracién para promocionar la investigacion en el campo de las
enfermedades mitocondriales tanto en Espafia como a nivel internacional. Las lineas
de investigacidon que hemos mantenido durante 2022 en nuestro pais son:

-Convenio de colaboracion para desarrollar labores de Investigacion con la
Universidad de Zaragoza, "Confirmacion de patogenicidad de mutaciones en el DNA
nuclear asociadas a patologia mitocondrial" Universidad de Zaragoza, desarrollado
por el Profesor Julio Montoya del Departamento de Bioquimica y Biologia Molecular y
Celular de la Universidad de Zaragoza, CIBER de Enfermedades Raras (CIBERER).

Desde 2019 y hasta 2022, AEPMI y la Universidad de Zaragoza han mantenido un
convenio para la contratacién de una persona para llevar a cabo el estudio de
patogenicidad de mutaciones nucleares descritas en pacientes con patologia
mitocondrial.

-"MITOCURE, nuevos tratamientos personalizados a las enfermedades
mitocondriales”. Desarrollado por José Antonio Sanchez Alcazar, investigador del
Departamento de Fisiologia, Anatomia y Biologia Celular de la Universidad Pablo
Olavide de Sevilla. Desde 2019 hasta 2022.

-La Medicina Personalizada, esta se fundamenta en el supuesto de que las diferentes
mutaciones y la marcada variacién genética interindividual pueden contribuir
significativamente tanto a la susceptibilidad a las enfermedades como a la respuesta a
los farmacos. El objetivo de la medicina personalizada es maximizar la probabilidad de
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eficacia terapéutica y minimizar el riesgo de toxicidad del farmaco para un paciente
individual.

En definitiva, se produce una evaluacién de la eficacia de los tratamientos
farmacoloégicos sobre fibroblastos derivados de pacientes de enfermedades
mitocondriales.

- “Registro Espanol de Patologias Mitocondriales”, proyecto que pretende recoger los
datos sociales, familiares y clinicos de los enfermos mitocondriales en Espafia. Este
proyecto es posible gracias a la colaboracién de especialistas cientificos y uno de los
objetivos es que sirva de base para los proyectos de investigacidn. En colaboracién con
la Fundacién Ana Carolina Diez Mahou y profesionales de hospital San Joan de Déu de
Barcelona, Hospital Universitario 12 de Octubre, Universidad de Zaragoza.

Seguimos con el apoyo institucional y estratégico del CIBERER, Unico Registro que esta
apoyando hasta el momento este organismo publico y estatal, que relne a todos los
grupos de investigacion mitocondrial gue existen en Espana.
https://www.ciberisciii.es/noticias/presentan-el-primer-estudio-epidemiologico-de-
enfermedades-mitocondriales-de-
espana#:~:text=Investigadores%20de%20diversos%20grupos%20del,100%20nuevos%2
0casos%20al%20a%C3%B1o.
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9. AREA SOCIAL. SERVICIO DE INFORMACION Y
ORIENTACION.

SERVICIO DE INEORMACION
Y ORIENTACION AEPMI

)

W au(n og

—
cv-m m‘n D INTERES SOCIAL

El Servicio de Informacién y Orientacién en Enfermedades Mitocondriales (SIO), se
crea para dar respuesta a las necesidades planteadas por familias y los propios
afectados. Este servicio se presenta como la primera via de apoyo para los afectados y
familiares que estan sufriendo momentos de incertidumbre y desorientacién ante el
diagndstico o proceso del mismo, en muchos casos es el Unico recurso que existe. La
trabajadora social Maria Careaga se encarga de ofrecer este servicio a las familias.

Veintidds afos después de la creacion de la Asociaciéon, continuamos con el
compromiso adquirido, trabajando para que las personas con esta Enfermedad Rara,
asi como los familiares y/o allegados, tengan una vida mejor, mas plena y digna. En
este sentido intentamos influir en la sociedad, contribuyendo con nuestro trabajo a
hacer una sociedad mds normalizada e integradora, en la que tengan cabida todas las
personas. Es la linea principal que desarrolla esta Asociacién, y lo que motivé su
creacién en sus inicios, prestar un servicio de informacién, valoracién, orientacién,
asesoramiento a las personas de sus derechos, de los recursos y prestaciones sociales y
de las alternativas disponibles ante determinadas situaciones personales en las que
requieren apoyo y orientacion.

El Servicio de Informacion y Orientacién de AEPMI (SIO AEPMI) estd registrado en la
Consejeria de Politicas Sociales, Familias, Igualdad y Natalidad de la Comunidad de
Madrid con el n? de expediente 08-AS-00258.1/2020.

Momento del diagndstico de la enfermedad

El diagndstico de una enfermedad, y mas aun de una poco frecuente, modifica las
circunstancias vitales de un afectado y las de su familia, a nivel fisico, social, laboral,
educativo, psicologico, etc. esto hace que estas personas se sientan excluidas
socialmente, por lo tanto a través de la asociacion se localiza informacién de todos
estos ambitos para facilitarla al afectado pero también con la intencién de identificar la
problematica del colectivo y poderla plantear, sacarla a la luz ante nuestras
administraciones y reivindicarlas por derecho. Este servicio se convierte en un registro
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de informacién y fuente de recursos facilitados en muchas ocasiones por los propios
afectados, familiares y profesionales que nos consultan. Los afectados y familiares
pasan por momentos de desorientacion, desconcierto, desesperanza, profundos
sentimientos de soledad y gran aislamiento producido por una problematica comun:

e Desconocimiento del origen de la enfermedad, desconcierto y desorientacién en el
momento del diagndstico.

e Falta de protocolos de la enfermedad.

e Falta de cobertura legal para fomentar la investigacion.

¢ Falta de medicamentos especificos para tratar la enfermedad.

® Rechazo social y pérdida de la autoestima.

* Sentido de ser UNICO de estar AISLADO.

¢ Desinformacion sobre cuidados y ayudas técnicas que puedan facilitar su vida.
¢ Falta de ayudas econdmicas.

Ayudamos a mejorar su calidad de vida en lo posible y a disminuir la situacién de estrés
que esta nueva situacion les provoca, se logra una atencion integral complementaria a
la atencidn sanitaria. Se prestan servicios sociales, de informacién y asesoramiento e
incluso se resuelven dudas médicas a través de médicos colaboradores. Damos
cobertura a mds de 400 afectados y familiares de toda Espafia, asi como afectados de
Latinoamérica.

Trabajo Social

La trabajadora social de AEPMI es Maria Careaga Parejo (n2 de col. 31-201-1038) desde
2014. Enmarcado dentro del Area Social, se encuentra el Departamento de Trabajo
Social, donde se llevan las siguientes acciones:

- Orientacién, informacidn y asesoramiento. Informacién sobre las patologias.
Asesoramiento médico gracias a nuestro comité cientifico formado por médicos e
investigadores colaboradores.

- Busqueda de Recursos. Asesoramiento sobre recursos existentes (econdmicos,
centros y especialistas).

- Elaboracién de Informes Sociales. Dependencia, incapacidad laboral...
- Gestidn de Proyectos, Subvenciones y Ayudas a las familias.

- Agrupacién de pacientes con la misma patologia. Fomento del asociacionismo.
Facilitamos que personas afectadas puedan contactar e intercambiar experiencias.

- Facilitamos apoyo psicolégico a través de FEDER (Federacion Espafiola de
Enfermedades Raras).

- Asesoramiento legal a través de FEDER (Federacién Espaiola de Enfermedades
Raras).
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- Asesoramiento en accesibilidad gracias al convenio con Liberty Seguros y Fundacién
Konecta.

-Asesoramiento sobre cualquier area del derecho en material sociolaboral con la

consultoria Fidelitis.

Hemos logrado ofrecer apoyo a las familias, que se sientan mds seguras, mas
tranquilas, con mas informacion sobre la enfermedad que les brinda una capacidad de
afrontar la situacién mucho mas eficiente. En este contexto somos un apoyo

psicosocial fuerte para las familias.

“Te slemtes comprendide, en pag, ol compartin mementes cer ethas

familias” usuario del SIO AEPMI.

“Gracias de merdad, per Lo ayuda que efrecéis.” usuaria del SIO AEPMI.

SIO AEPMI 2022 en datos

Durante 2022 se han atendido un total de 185 consultas en el Servicio de Informacion

y Orientacién de AEPMI.

PERFIL DE LA PERSONA QUE CONSULTA

Padre del afectado  Abuelo

9% 1%
otros
15%
Madre del
afectado
47%

El propio afectado
28%
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SEXO DE LA PERSONA QUE CONSULTA

No especifica

Hombre 1%
18%

Mujer
81%

MEDIO POR EL QUE CONTACTA

Teléfono
41%
29%
SEXO DEL PACIENTE
no especificado
1%
Hombre
41%
Mujer
58%
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N2 de consultas por tipologia

Participacion ocio inclusivo/Respiro Familiar
Asesoramiento legal otras materias
Alojamiento por Desplazamiento Médico
Segunda Opinién Médica

Asesoramiento legal en material Laboral
Medicamentos

Especialistas

Orientacion al dignéstico

Contacto con otros afectados

Servicios y Actividades de AEPMI
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GRUPOS DE AYUDA PARA FAMILIARES Y AFECTADOS.

Dicho servicio ha consistido en proporcionar un espacio, para los afectados como a sus
familias donde compartir sus experiencias, inquietudes, situaciones o problemas
personales, asi como facilitar e intercambiar informacién y apoyo emocional.
Afectados de toda Espaiia estdn en contacto a través de grupos de WhatsApp.

Existen varios grupos, aunque los mds numerosos por participantes son el grupo de
adultos y jovenes afectados (o familiares de adultos afectados) y el grupo de familias
(con hijos menores de edad afectados), con 97 y 136 participantes respectivamente.
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10. ENCUENTRO DE PACIENTES Y JORNADA
CIENTIFICA EN SEVILLA

Del 18 al 20 de noviembre de 2022
Después de tres afios que a causa del covid no se pudo organizar ningln encuentro de
familias, en el ultimo trimestre del 2022 se organizdé en Sevilla y coincidiendo con la

Jornada cientifica, el Encuentro de familias AEPMI tan demandado por nuestros socios.

Encuentro de Familias AEPMI

Durante el fin de semana se reunieron un total de 19 familias procedentes de Malaga,
Mallorca, La Corufia, Murcia, Alicante, Madrid, Ciudad Real y varias familias de Sevilla.
El encuentro del fin de semana consistié en una convivencia que sirvié de reencuentro
para algunos y de conocer por primera vez a las familias, para los nuevos y recién
llegados. Las familias convivieron desde la noche del viernes y hasta el domingo con
algunos de los ponentes profesionales de la jornada, quienes participaron en las
excursiones programadas, cenas y comidas.

El viernes noche hubo una cena en grupo con las familias y parte de los ponentes de la
jornada cientifica en el restaurante “Burro Canaglia” préximo al hotel llunion Alcora
donde fue el encuentro. El sdbado por la mafiana tuvo lugar la Jornada Cientifica de
AEPMI, posteriormente la comida en el hotel y a las 17 h. nos desplazamos en autocar
hasta el centro de Sevilla para la ruta programada, fue una ruta por el barrio de la
juderia con una guia durante algo mas de una hora. El dia termind con cena en el
centro de Sevilla en el restaurante la Hosteria del Laurel. Vuelta al hotel en autocar.

El domingo por la mafana se programd una visita guiada por la Plaza de Espafia y
parque de Maria Luisa, comida en grupo en el restaurante El Mirador de San Fernando.
Durante la mafiana y la tarde del domingo regresaron las familias y se finaliza en
encuentro.
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Jornada Cientifica AEPMI

Las jornadas cientificas organizadas por AEPMI pretender servir para mantener a las
familias informadas sobre los temas de interés de primera mano, y por otra para dar la
oportunidad de consultar con los especialistas las dudas y/o preocupaciones que
puedan surgir. En la jornada cientifica estuvieron miembros de la junta directiva de
AEPMI, profesionales médicos, investigadores, estudiantes y las familias, tanto socios
como nos socios de AEPMI pues son abiertas a todos.

El programa fue el siguiente:

Enfermedades debidas a defectos en la sintesis de proteinas mitocondriales: Tejidos
afectados. Dr. David Pacheu Grau. Universidad de Zaragoza.

Epilepsia en ratones S. de Leigh: Causas y tratamientos. Dr. Albert Quintana. Instituto
de Neurociencias, Univ. Autonoma de Barcelona.

“Pacientes Unicos, medicamentos individualizados”. Laura Mateos Grande
farmacéutica formulista, vocal de LASEMI.

Proyectos de la red europea de referencia MetabERN para Enf. Mitocondriales. Dr.
Marcello Bellusci. Neuropediatra Hospital Univ. 12 de Octubre.

MitoDiet. Dra. Maria Jesus Moran. Laboratorio de enfermedades raras: mitocondriales
y neuromusculares. Instituto de Investigacién Sanitaria Hospital 12 de Octubre.

Alteraciones Respiratorias de las Miopatias Mitocondriales. Dra. Ana Hernandez Voth,
Médico Especialista en Neumologia. Unidad de Ventilacidn Mecanica. Centro de
Referencia CSUR de Patologia Neuromuscular y ELA. Hospital Universitario 12 de
Octubre, Madrid.

Registro Espafiol de enfermedades mitocondriales. Hacia el Registro Internacional .Dr.
Marcello Bellusci y Dr. Rafael Artuch, Subdirector cientifico del Institut de Recerca Sant
Joan de Déu y jefe del Laboratorio de Bioguimica.
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Teresa, presidenta de AEPMI dando la bienvenida.

ASOLIACION de)
ENTErmoside!

Hatologi;
Mitocondriales)

Fermin Cabanillas, moderador de la jornada junto a los ponentes.
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11. EVENTOS SOLIDARIOS

Los eventos solidarios hacen posible financiar los proyectos de investigacién de
las enfermedades mitocondriales, en busca de una posible cura o tratamiento de la
enfermedad. Para la realizacidn de todos los eventos es necesaria la colaboracién de
familiares y amigos a los que agradecemos enormemente su solidaridad. Los eventos
nos permiten ademas llevar a cabo labores de sensibilizacién e informacion entre la
poblacién, creando mayor conciencia por las necesidades del colectivo y dando a
conocer la labor de AEPMI. Los eventos que se han organizado en el 2022 son los
siguientes:

VI Carrera Popular Universidad Pablo de Olavide - 2 de abril en Sevilla.

En la sexta edicion de esta carrera solidaria organizada por la Universidad Pablo de
Olavide de Sevilla, se destind un euro de cada corredor a AEPMI, con el objetivo de
mejorar la calidad de vida de los enfermos afectados con esta patologia y a promover
la investigacion en este dmbito.

La Universidad entregd a AEPMI una donacion de 1.000€ a la investigacién de
las enfermedades mitocondriales. Teresa, presidenta de AEPMI subié al escenario a
recoger el cheque y a agradecer a todos por la participacion.

R 1 W

Teresa recogiendo el cheque
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DUN
A | B Mavide
Cley | Pablo de Olavide

Momento de la salida de la carrera

Asociacion de
Enfermos de
| Patologias
Mitocondriales

Teresa y Maria, presidenta y trabajadora social de AEPMI en la mesa informativa.

Gala solidaria-25 de Mayo en Cieza (Murcia).

Evento solidario en la localidad de Cieza, gracias a la familia de Marco se
entregd a AEPMI la cantidad de 1.200€

Carrera, zumba y concierto - 5 de junio en el C.E.I.P Félix Grande de Tomelloso
(Ciudad Real).

Una jornada muy completa en el colegio mas solidario de Tomelloso, se logré
una recaudacién de 820€ para la investigacion de las enfermedades mitocondriales.
Gracias a la colaboracidon de empresas locales, al AMPA y a los voluntarios en el dia del
evento.
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EVENTO SOLIDARIO A FAVOR DE LA ASOCIACION DE ENFERMOS CON PATOLOGIAS
MITOCONDRIALES

por Forttaleza « 03/06/2022 +« Ocomentario « 17vistas

Silvia Serrano, vocal de la junta directiva de AEPMI, en rueda de prensa.
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Festeres de Sant Joan 24 junio- Albaida (Valencia)

Nos entregaron 500€ de recaudacion solidaria por la fiesta de San Juan del
pueblo. Gracias a la familia de Guillem.
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Concierto Lumine 24 junio- Madrid

Gracias a esta iniciativa nos entregaron 101€ a la asociacion para sumar a la
cuenta de investigacion.

Festijack 17 de septiembre — Aranjuez

Un gran festival pensado para toda la familia en el que dedicaron parte de la
recaudacion total a AEPMI, donaron 180€. Ademas se instaléd una mesa para informar
sobre las actividades de la asociacidn y venta de productos. El mismo dia que coincidié
con la gran iluminacion en verde por la Semana Mundial de la Enfermedades
Mitocondriales, en un momento de la noche iluminaron de verde el escenario y dieron
paso a Teresa, nuestra presidenta para agradecer el evento y recordar la importancia
de colaborar con la investigacion.

Asociacion de
Enfermos: de’
10!

NERNI

WWW.aepmi.org
o Uhiidod Pl
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Libro solidario octubre - Santa Maria del Campo Rus (Cuenca)

El Ayuntamiento de Santa Maria del Campo Rus decidié donar 1 € de cada libro
de las fiestas del pueblo vendido a nuestra asociacién entregandonos un total de 289€
en el mes de octubre. Gracias al Ayuntamiento por el gran gesto que tuvo con AEPMI.

Gala Joven 15 y 16 de octubre- Aguas Nuevas (Albacete)

Gala organizada en la localidad de Aguas Nuevas, la cual con menos de 30.000
habitantes consiguid una recaudacidn impresionante: 24.513,43€, la mitad fue
destinado a AEPMI y la otra mitad a la Asociacién “Mi Princesa Rett”.

¢Qué es la Gala Joven de Aguas Nuevas?

Es un evento benéfico muy especial que se organiza cada afio con un objetivo;
conseguir fondos para diferentes asociaciones a las que pertenecen personas
afectadas de Aguas Nuevas (Albacete). El beneficio que se consigue con este evento va
destinado integramente a dichas asociaciones, las cuales son diferentes cada afo.

Esta gala afio tras afio reune y hace que todo el pueblo se una por misma causa, algo
que hace de esta jornada un dia Unico.

Como actividades en el evento: mercadillo solidario, una carpa con comida y bebida,
diferentes actuaciones, cafias y mojitos solidarios, rifas benéficas.

Representantes de AEPMI en la Gala Joven.
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Entrega del cheque de la recaudacién total alas dos entidades.

Eventos solidarios en diciembre — Caspueiias (Guadalajara)

Como cada verano el pueblo de Capuefias se vuelca con la asociacidn, varios
eventos solidarios sirvieron para entregarnos una recaudacién total de 1.815€ en el
mes de diciembre. Gracias a la familia de Miguel , socios de AEPMI , por ser enlace y
representarnos.

Mercadillo solidario 21 de diciembre — IES Fernando de los Rios en Quintanar
del Rey (Cuenca).

Mercadillo de articulos variados en el instituto Fernando de los Rios, con una
recaudacion total de 558,60€.
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Sesion de postales navidefias el 17 de diciembre en Tomelloso (Ciudad Real).

Con la colaboracion de la fotégrafa Natalia Roncero Serna se consiguié una
recaudacién de 500€.
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Otros eventos o iniciativas en favor de AEPMI

-Enero- Donacion Cesta de Adrian. La familia de Adridan dond lo recaudado con la cesta de
navidad a AEPMI, un total de 140€.

-Abril- Comunién de Marcos en Albacete con donativo a AEPMI y pulseras de tela a los
invitados.
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-Octubre, Madrid. Exposicidon solidaria “Enfermedades Raras Infantiles” ilustradora Nieves
Jurado , dedicada al sindrome de Leigh. Asistieron Teresa y Elena (presidenta y vicepresidenta
19).

-Diciembre- XIX Cross Urbano en Guardamar del Segura. Carrera en la que participaron los
socios Lucia y su padre Luis llevando la camiseta de AEPMI dando visibilidad a nuestra causa.
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12. OTROS EVENTOS Y ACTOS INSTITUCIONALES

-Asamblea General Ordinaria de AEPMI 18 de junio en Madrid con formato hibrido.

Modalidad presencial y online

Fundacion

*

ONCE;,

L, . ., Fundacién
Cesion de espacio por Fundacién Once ONCE

-X Congreso de Medicamentos Huérfanos 26, 27 y 28 de abril en Sevilla. Asistencia de nuestra
vicepresidenta 22 Isabel Martinez.

Isabel Martinez, vicepresidenta 2° de AEPMI junto a investigadores y Antonio Lépez, presidente
de la asociacién ENACH..

-Jornada del Hospital Clinic de Barcelona, 27 de mayo de 2022. Participacién de nuestra
presidenta Teresa Torre y de la trabajadora social Maria Careaga en la “Jornada Online del
39
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Programa Clinic de Enfermedades Minoritarias: De los aspectos bdsicos a las unidades
expertas”.

-XXIll Congreso Nacional de Enfermedades Neuromusculares, 4 y 5 de noviembre, Madrid.
Asistencia de Teresa Torre, presidenta, Elena Guerrero, vicepresidenta 12 y Maria Careaga,
trabajadora social de AEPMII.

¥ B

b’“*ﬂ

Teresa, presidenta de AEPMI junta a Eleno, vicepresidenta 1°y Mor/'d, ffébcrjodoro social.

-Foro Andaluz de la Federacion Espaiiola de Enfermedades Raras, 23 de noviembre con la
participacién de nuestra vicepresidenta 22 Isabel Martinez.

Isabel, vicepresidnfo 2° de AEPMI junto a Juan Carrién, presidente de FEDER

-Organizacidn del taller online con la Psicéloga Lydia Padilla 11 de diciembre de 2022. Centrado
en la tematica “Cémo afecta el diagndstico de una enfermedad mitocondrial a la relacién de

pareja”.
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13. CAMPANAS SOLIDARIAS

Ademas de los eventos solidarios, seguimos manteniendo nuestras campafias
solidarias que nos ayudan a financiar los proyectos de investigacion sobre la
enfermedad y a crear conciencia entre la poblacion. Es fundamental la implicacién de
las familias ya que gracias a ellas es posible llegar a distintos sectores de poblacién.

Light up for mito

'Light Up For Mito', o “llumina por las mitocondriales”, una iniciativa de sensibilizacién
gue se enmarca en la Semana Mundial de Concienciacion de las Enfermedades
Mitocondriales, que tuvo lugar del 18 al 24 de septiembre de 2022.

Monumentos de todo el mundo se iluminaron de verde 60 afios después del primer
diagnostico de enfermedad mitocondrial. Light up for mito es una iniciativa de
International Mito Patientes en la que participa Espafia. Hemos obtenido apoyos desde
colegios, ayuntamientos, centros hospitalarios, profesionales de la salud, empresas, y
por supuesto las familias y amigos de AEPMI.

En las redes sociales las imagenes se difundieron con la etiqueta #lightupformito.

iGRACIAS

24 de septiembre de 2022 ESPANA!

4

PIRERR I
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Faces of mito

Se trata de una iniciativa nueva en AEPMI en 2022 que promueve la organizaciéon
internacional (IMP) para desatacar la fortaleza de las personas afectadas por una
enfermedad mitocondrial, hacerlas visibles, crear conciencia y sensibilizar a la
poblacion de la problemdtica de estas enfermedades contando las historias de los
verdaderos protagonistas. Cada dia de la semana se fueron publicando diferentes
historias acompafadas de la fotografia de la persona y finalmente se cred un video
resumen de la campafia con 26 historias.

Puede verse el resultado en el video de nuestro canal
https://www.youtube.com/watch?v=VRnkHwIOSDs

FACES OF MITO

Semana Mundial de las Enfermedades Mitocondriales
18-24/09/22

QUEREMOS
DESTACAR LA
FORTALEZA DE LAS
PERSONAS CON MITO
Y SUS FAMILIAS
DURANTE LA SEMANA
MUNDIAL

W @AEPMI s, 'WORLD
Desmpminsecacion G Sube tu foto a las RRSS [Laughil] o by

f @AEPMI

Campafia de Recogida de Moviles

La campafa de recogida de mdviles viejos o en desuso se inicid con un convenio de
colaboracién con la Fundacion Llamada Solidaria en 2012. La fundacién nos facilita de
manera gratuita las cajas- depdsito para la recogida de mdviles y nos la envia y recoge
cuando estén llenas. Ademas, nos envia los carteles identificativos junto con pegatinas
para poner en la caja de recogida. Cada caja esta numerada y puede identificarle el
logo de AEPMI y de la fundacién Llamada Solidaria.
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llarﬁ(éaé/solidaria

DONA TU MOVIL, REGALA ESPERANZA

iy DCONDRIALES *

También puedes colaborar aportando en la cuenta: Caixa Bank 2100-7992-61-2200349049

(=1 0

de Enf de Uamada Solidaria

WWW. blogspot.com.es

Tenemos cajas de recogida en colegios, centros de trabajo, ayuntamientos, bibliotecas,
centros de salud... cada tres meses aproximadamente se hace un recuento en las
instalaciones de la fundacién Llamada Solidaria ante notario, y posteriormente se nos
ingresa en la cuenta solidaria lo recaudado.

Residuos Electrénicos S.L es la empresa de reciclaje que colabora en la campafia. Lo

recaudado se destina a financiar las investigaciones actuales y futuros proyectos de
AEPMI.
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Esta campafiia continlda siendo nuestra fuente de ingresos mas fuerte para mantener la
investigacidon. Una iniciativa que promueve el reciclaje y es solidaria con el medio
ambiente y con las enfermedades mitocondriales.

iDONA TU MOVIL, REGALA ESPERANZA!

http://www.aepmi.org/es/campanas/llamadasolidaria.html

Campafia envio de SMS solidario

Mediante un convenio de colaboracion con Vodafone Espana, VODAFONE dona
integramente los importes obtenidos por la recepciéon de mensajes con la palabra
ENERGIA al 28052 a nuestra asociacioén. El importe integro del mensaje es de 1,20€.

Yo £

Si eres cliente de Vodafone,

envia ENERGIA al

280652

y colabora con la investigacion de
las Enfermedades Mitocondriales.

Y el importe integro del mensaje (1,20€) ira destinado a la
Asociacion de Enfermos de Patologias Mitocondriales.

* g i

www.aepmi.org
clarada de Util lldad Pablica

Con la colaboracién de Vodafone Espaiia @
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Campania de Recogida de tapones de plastico

Campafia que consiste en la recoleccidon y recogida de tapones de plastico para
llevarlos posteriormente a plantas de reciclaje y destinar los beneficios econdmicos de
estos a la investigacion.

Es una campafia que sirve para generar conciencia por un lado con el medio ambiente,
y por otro con respecto a las enfermedades raras como las mitocondriales. Mediante
esta campana y sus carteles identificativos hacemos visible el nombre de AEPMI, las
enfermedades mitocondriales en colegios, bares, centros de ocio, centros de trabajo.
La campaia se desarrolla Unicamente en Mallorca tenemos la colaboracién de
Proteccién Civil de Inca y Protecciéon Civil de Soller, quienes recogen semanalmente los
tapones de los puntos donde estan instaladas las cajas. Agradecemos la colaboracién
de todas las personas que lo hacen posible dia a dia.

Teaming AEPMI

Campafia de microdonativos a través de la plataforma Teaming. Por solo 1€ al mes se
puede colaborar con la investigacion de las enfermedades mitocondriales. Es muy
sencillo unirse y ademas puede pedirse un certificado de donacién en la misma web
para que las donaciones desgraven en la declaracién de hacienda.

Las donaciones recibidas a través del teaming, aseguran la continuidad de los
proyectos y el impulso a nuevas vias en un futuro. Todo lo recaudado se ingresa en una
cuenta bancaria bloqueada y unicamente se destina para los proyectos de
investigacion.

En nombre de todas las familias agradecemos a todas las personas que han colaborado
con nuestra causa durante 2022: 42 personas hacen Teaming por AEPMI.

Enlace a nuestro Teaming https://www.teaming.net/aepmi
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13. AYUDAS, SUBVENCIONES Y PREMIOS

AEPMI ha recibido durante 2022 las siguientes ayudas o subvenciones para el
desarrollo de su actividad:

- Subvenciones a instituciones sin fin de lucro para el mantenimiento de servicios y
desarrollo de programas de atencidon a personas con discapacidad, Comunidad de
Madrid. Concedido a AEPMI 3.874,85€ para el mantenimiento del Servicio de
Orientacidn e Informacion a las familias.

-Ayuda FEDER, subvencién para la realizacidon de programas de interés general, con
cargo a la asignacidn tributaria del impuesto sobre la renta de las personas fisicas para
el desarrollo SIO- Servicio de Informacidon y Orientacion Especializado no Territoriable.
Concedido a AEPMI 4.190,48¢€.

-Ayudas del Programa Impulso a través de FEDER para la realizaciéon de terapias en
familias con menores afectados proyecto “Apoyando a las MitoFamilias en su camino”.
Concedido a AEPMI 2.474,26€

-Ayuda Fondos FEDER 851,46 € para gastos de mantenimiento de la entidad.
-Premio “La causa del mes” de la Fundaciéon Mi Grano de Arena por ser la causa que

mas logrd recaudar en el mes de agosto de 2021 con la campafia de microdonativos
“Todos con Lidia, Ivdn y Rubén”. Entregado en octubre de 2022.

-Premio del Concurso CINFA “La Mirada del Paciente” por ser una de las fotos
ganadoras: “Resiliencia” de Natalia Roncero Serna fotografiando a la familia de Leo.
Entregado a AEPMI 1.000€.
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Fotografia
Natalia Roncero Serna

encia

“Se extinguird un nuevo
dia con la certeza de que
vendrdn otros iguales o
parecidos, porque somos
un equipo y no hay quien
pueda con nosotros. No
hay mayor fuerza que la
que se produce cuando
estamos juntos, cuando
te mira tu hermano

y te da aliento”.

Carlos del Amor

Periodistay escritor
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Gracias a todas las personas que colaboran con AEPMI y nos permiten continuar
trabajando por mejorar la calidad de vida de los enfermos cada dia.

Sin vosotros nada de esto seria posible.
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